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I.1. ANEP y Grupo de Pacientes con Parkinson en A\o D.
1.2. Pacientes con Parkinson de Nicaragua (ParlgnNica)
- Documento Constitutivo.
- Comision Ejecutiva

- Plan de Trabajo y Plan de Comunicacion.



PACIENTES CON PARKINSON DE NICARAGUA
(PARKIN-NICA)

|.2. Reestructuro
1.3. Estudio Epidemiolégico Naciona
|.4. Registros documentales.

lI- La enfermedad de Parkinson en Nicaragua:
I1.1. Estadisticas.
I1.2. Hay evidencias de...
I1.3. Indicios de graves situacion en €l campo.

lll- Principales necesidades:



Contribuyo significativamente
al conocimientoy
comprension de este
trastorno neuroldgico.
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¢ QUE ES LA ENFERMEDAD DE PARKINSON? (Definicién)

Es un frastorno neurodegenerativo cronico que afecta :' 8mQ nervioso
central. Algunos sintomas motores son: temblores, rigide gscular, lentitud
de movimientos y problemas de equilibrio;

Sintomas no motores: trastornos del sueno, depresién, sfroblemas

Vi

cognitivos, estrenimiento y alteraciones del olfgio:

Aunque no tiene curaq, existen tratamientos péara controlar los sintomas, y
mejorar la calidad de vida de los pacientes.

La enfermedad de Parkinson suele diagnosticarse en personas de edad
avanzada, pero también puede afectar a adultos jovenes y de mediana
edad.
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I- Infroduccion

1.1. En 1999 creada de manera informal la "Asociacion Ni r/u/{ gyUense de
Enfermos de Parkinson (ANEP, por iniciativa del Dr. Wa % idz Neira, quien
desde entonces fue presidente honorario. /

Se legalizd el 12 de septiembre del ano 2002. Su stgiutos fueron
publicados en La Gaceta del 05 de junio de 2003

ANEP registré a 96 personas con Parkinson.

Promociond durante varios anos reuniones periddicas, charlas de
neurdlogos, sicologos, fisioterapeutas y’nutricionistas. A falta de local, los
encuentros se efectuaban en una iglesia, una escuela y otros lugares.
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ANEP:

Dos convenios con la Asamblea Nacional paro

dos anos. /
Dos mil dolares anuales. El primer ano, para compragmedicamentos para

pacientes pobres.

Convenio con Clinica Centro Médico Curi
21 pacientes tuvieron acceso a 24 sesiones de fisioterapia.
ANEP pago mil sesenta y cuatro ddlares.



- Infroduccion

ANEP, cancelada el 15 de marzo del 2023. Tres anos antes ha ‘
de funcionar, porque empeoro la salud de algunos de sus i

directivos, y por el Covid-19. Su Ultima reunion fue el

A sugerencia de la Ultima Presidenta de ANEP, Flor de
2021 la paciente, Heydi Avendano, y su esposo i¥Benito Campos
Peralta, crearon el grupo “Pacientes con quk oY’, en WhatsApp, que
cuenta con 56 integrantes, 39 de ellos pacierites. Dr. Walter Diaz Neira,
uno de los impulsores.

aria Hurtado, en el

Realizadas cuatro reuniones con charlds de neurdlogos y fisioterapeutas; y
un mini concierto musical. La mas reciente fue el 16 de marzo.
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I- Infroduc

1.2. Reestructuracion organizativa del grupc

Pacientes con Parkinson de Nicaragua (ParkinNica). No jypdicq,
embargo, muy legitima. /
. Elaborado Documento Constitutivo de ParkinNicg

Comision Ejecutiva (Coordinadora(or)
Comisiones de: Salud Integral y Tratamientos de Avanzada
Asuntos Exteriores

Comunicacion, Investigacion y Educagion

Comision de Supervision Interna.



PACIENTES CON PARKINSON DE NICARAGUA

(PARKIN-NICA)

En eleccion del 16 de marzo la Comision Ejecutiva quediritg
Lic. Geovanny Ojeda (Coordinador) /

Dra. Aura Cruz (Comision de Salud Integral y Tra epfos de Avanzada)
Heydi Avendano (Comision de Supervision Interha

Licda. Miriam Castillo (Comunicacion, Educd€ion e Investigacion)

Guillermo Cortés Dominguez (Asuntos Exteriores)
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I- Infroduccion

Capacitacion

Vs

Una integrante de ParkinNica, Sheila Aguilar, el ano-p&sado recibié un
entrenamiento en linea para promotora-embajad )/- gde Parkinson de
parte de la organizacion estadounidense Give fgt'aSmile. Es un curso para

capacitar en educacion sobre el Parkinson.

En el mes de febrero ella inicid un segyndo entrenamiento con esta misma
organizacion, junto a Guillermo Cortés Dominguez, otro miembro de
Parkin-Nica.
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1.3. Estudio Nacional sobre ;quiénes somos los pacientes de
Nicaraguaq, ;cudles son nuestras necesidades, y como resg

e

- Elaborado Proyecto de Investigacion Epidemioldgicgrsobtre la Enfermedad

del Parkinson en Nicaragua.

- Entrevistas a profundidad a tres neurdlogas y un 5|quiairq.

- Definida encuesta a 230 pacientes urbanos y ales. Elaborado

cuestionario de 37 preguntas cerradas y able

- Grupo focal con pacientes, familiares'y cuidadores(as).
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Tenemos base de datos de unos 150 pacientes de Parkjsoy

En depuracion /
Ofra de 20 médicos neurologos, la mayoria de Mgnggua.

Realizadas 25 entrevistas entre nuestros miémbros

Formulario, de Google enviado por corfeo electronico y WhatsApp.
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Dos videos con entrevistas a pacientes con Park

minutos y otro de 14. /
Valioso documento de la memoria histdrica de los paciepfes ¢6n Parkinson de

Nicaragua.

Producidos en 2018 por el paciente con Parkinsorn miembro de nuestra organizacion,
Lucho Fuentes. /,/


../Videos/Parkinson Lucho Fuentes..mp4
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Tenemos un video en “YouTube” sobre la primera reunion

( )

La segunda reunion (16 de septiembre del 2023) fue transmi oom; ven la

[ [ ) [ ) (] // [ ] v 4 [ ]
tercera (9 de diciembre del 2023) y la cuarta, se hicieron ; asde video. Esta ultima fue
transmitida a unos diez paises de América y Europa, po

riegio de Save of Smile. En vias
hacia una formalizacion, se elaboraron Actas de las dgs‘ultimas sesiones.

Contamos con fotografias de varias de las reyniiones de ANEP y de las del Grupo de
Pacientes de Parkinson en WhatsApp.


https://youtu.be/BnaqUNJPmqw?si=Zvph_3g0KWXx3f7J
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No hay informacion comprobada sobre la incidencia de Iz

Nicaragua. /
No contamos con investigaciones ni estudios actualizadgs:

- No sabemos la cantidad de pacientes con Parkip en el pais.
- Tampoco sus caracteristicas.

- Ni sus necesidades principales.
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De enero a diciembre del 2014 la mec
desarrolld la tesis: “Caracterizacion de la enfermedad ¢
pacientes atendidos en consulta externa de neurolog
Escuela Antonio Lenin Fonseca”, para optar a la espé
Medicina Interna.

/ ospliql

dCId de

Algunos de los resultados muestran que de Ios 105 expedientes
revisados, el 41% de los pacientes tenia entre 60 y 69 anos. El 87.3%
presentaba afectacion inicial en un solé6 miembro, y en tres anos esta
afectacion se volvia bilateral en el 69% de los casos.
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El 64% de los pacientes, sexo masculino, y e :
tenia escolaridad primaria. En cuanto a ocupacion, el 80% no contald <c
el 14.3% eran amas de casa.

El sintoma predominante en las personas pacientes con P soh era la
inestabilidad postural (41.9%) seguido por lentitud de //; fentos (32.4%) y
temblor en reposo (31.42%), en el rango de 60 a 69 aids de edad. De 70 a 79 anos
los sintomas eran similares.

El sintoma predominante fue temblor en reposo en el sexo masculino (64%), y en el
sexo femenino, lentitud de movimientos (35.2%) seguido de rigidez (32.8%) y
temblor en reposo (31.4%).
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I1.2. Hay eviden

Cada vez somos mas.

Entre el 2000 y 2021 se produjo en Nicaragua el picg cimienio de la
poblacion juvenil en edad de trabajar (Bono demg a‘ Co).

La disminucion de la tasa de natalidad, y el gdmento de la esperanza de
vida, causan un envejecimiento de la pobfacion, y por tanto, aumenta
constantemente el nUmero de pacientes con Parkinson, que en la mayoria
de los casos se presenta entre los 50 y 60 anos.
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Hay evidencias de:

Muchos pacientes estan en condiciones vulnerak

sin empleo formal: /
- No son personas jubiladas del Seguro Socig 83),

-Algunos pacientes no tienen familiare /

- No tienen para comprar medi¢amentos ni para pagar a un
neurdlogo.
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. Carencias en la ate

- En algunos hospitales del INSS no hay neurélo gra los
jubilados, como en Sermesa-Bolonia, por lo g€ lgratencion la
efectOan médicos internistas.

- El INSS solo prescribe un medicamento, Levodopa-Carbidopa
(fabricada en la India), cuya calidad es cuestionada por neurdélogos
y pacientes.
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Atencion insuficiente en instituciones nc

- El MINSA no contempla a pacientes de Park n SUs
programas para usuarios dispensarizados.

- En los Mapas de Salud del MINSA ng aparecen las personas
pacientes de Parkinson. Hay un bolson para “Enfermedad
Siquidtrica” (11,655 en 2022 y 24,136 en 2024).
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En el campo podria ser mds grave la si

- Desde hace dos anos tiene Parkinson la senora Rosa ‘//’ Zastillo, d
41 anos, quien vive en la comunidad El Roblar, coma asica Sur,
municipio de San Ramodn, departamento de Mataggei} - o

- Ella camina con dificultad, tiene que hacer un / &sfuerzo para
despegar los pies del suelo, y se tambalea miefitra€ avanza. Nunca se
ha medicado. Su mamad murié de Parkinso & 25 anos. Nunca tomo
medicamentos.

Publicado el 5 de agosto del 2021. Tomado el 24 de febrero del 2024
de: hitps://mosaicocsi.com/2021/08/05/lidiando-con-el-mal-de-
parkinson-en-matagalpa/
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que el joven con Parlk

Salazar fue echado del cuarto -/'m' oba,
4
/56 ehcontraba

tenia para pagar la mensualidad,
viviendo en la calle.
- Agrega la noticia que "Tonito'/&s}d recibiendo terapias

para convivir con este padécimiento que le dificulta
trabajar. El es de Juigalpa,Bella Vista, Chontales.
También fue publicado’un video. Tomado el 24 de
febrero del 2024 de; https://www.facebook.com/watch/
?7v=604572781082771
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familia

' Lo que tenia era Parkinson.



lll. Principales necesidades

1. Medicamentos: Banco de medicamentos para los pa<:|
Parkinson que no pueden comprarlos, por ejemplo: Le
Carbidopa, Rasalgilna, Selegilina, Apomorfing, Roh
Opicaponaq, Tolcapona, Benzotropinaq, TrlheX|fen|
Difenhidramina, Amantadina, Parmital y Menui

’/ Entacapona,

2. Que haya neurdlogos en el INSS, y con tiempgo sdficiente para atender
a pacientes con Parkinson. Que también hayd en las oficinas
departamentos del INSS. Podria ser de manera regional. Ejemplo:
pacientes de Nueva Segovia, Somoto’y Esteli, atendidos en Esteli; de
Jinotega y Matagalpa, en esta Ultima, etc.
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lll. Principales ne

de Parkinson que no son atendidos en el INSS.

3. Que el MINSA ofrezca los medicamentos que n los paciente

4. Que el MINSA considere pacientes dispensarizgdgs a quienes
padecemos de Parkinson.

5. Que los pacientes de Parkinson seamos visibilizados en el Mapa de
Salud anual del MINSA.
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lll. Principales necesidades

6. Autorizacion del MINSA para acceso al centro de fisioterapjd ¢
hospital Aldo Chavarria /

Para mejorar la movilidad y la funcion de los musculgs
articulaciones.

Para ayudar a pacientes a realizar actividades d€ lef vida diaria, como

vestirse, comer y banarse. /
7. Acceso de pacientes con Parkinson a piscinas “Michael Richardson”
que administra el Instituto Nicaraguense deé Deportes (IND) para que
hagamos natacion con un instructor.

8. Local para reuniones, charlas de especialistas, fisioterapias, actividades
recreativas, etc., de las personas que formamos Parkin-Nica.
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Algunas nece

LARA G

- Diseno de la imagen corporativa de Parkin-Nica:

mpresos y

o
'~

- Banners, vinetas digitales para redes sociales y ple /
digitales, sobre ;Qué es el Parkinson?, ; Como se didgrostica el
Parkinson?, ;Como se enfrenta el Parkinson? /

- Cuatro videos breves educativos sobre el P¢&f
para Parkin-Nica.

inson y de propaganda

- Pagina en Facebook y otras redes socidles, y sitio Web.

- Programa radial educativo, semanal, de 30 minutos, para pacientes
con Parkinson.



PACIENTES CON PARKINSON DE NICARAGUA

(PARKIN-NICA)

@ L)

Requerimientos para Estudio Epide

del Parkinson en Nicaragua:
- Autorizacion del MINSA. /
- Base de datos del MINSA de: a) Pacientes con P dn en Nicaraguaq,

b) Neurdlogos que hay en el pais, y, finalmente /&) Mternistas que
atienden a pacientes con Parkinson.

- Oficina, teléfonos, transporte, alojamierto y alimentacion para viajes a
los departamentos a entrevistar a pacientes con Parkinson.



La participacion de tres pacientes con Parkinson y un familic

-/ arcia.

La comparecencia en el Canal 10 fue muy relevante, '// sta televisora
tiene las mayores audiencias del pais. Junto a los p 2 s participaron
los neurologos Walter Diaz Neira y Adrian Coul r. José Luis Giroud

Conmemoracion del Dia Mundial del Parkinson 2024. (11 de abri
/

canales 10, 8, 14y 2, fue impactante, sobre todo la de Ale

estuvo en un Facebook Live con Guillermo.

Se publicaron articulos de opinion con difereptés €nfoques sobre el
Parkinson escritos por Guillermo Cortés Domiinguez en La Prensa,
Confidencial y Despacho 505, los dos prirheros en Costa Rica, y el Ultimo
en Espana. Ademas, La Prensa publicé’una noticia sobre nuestra
reorganizacion no formal.
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Conmemoracion del Dia Mundial de

o

Con el 19 Digital no hubo contacto porque no ofrece }4 glico teléfono ni
correo. Debimos ir hasta sus instalaciones fisicas, el ng'lo hicimos. Era
necesario para que hubiera un mejor balance en / onito a la naturaleza
de los medios a los que acudimos.

En radio fallamos por completo, pues no logramos acceso a ninguna de
las que tienen mas audiencias del pais’como La Nueva Radio Yaq,
Corporacion, y Radio La Primerisima.



En redes sociales se publicaron cinco vinetas sobre el Parki ’//
producidas por Miriam Castillo (hija de una paciente con Pgfki
contenido suministrado por Guillermo Cortés, sobre elemnjg

acerca de esta enfermedad. /

Miriam también elaboro dos videos, uno a partir d ;/ esg’videos individuales
de pacientes, y oiro sobre un texto que le pro oxo Guillermo.

Esto muestra una apreciable capacidad de pfoddccion audiovisual y
textual en pocos dias. El punto débil es que‘casi nadie de ParkinNica las
puso en sus redes sociales, y se perdid yrnia oportunidad de sacarles mayor
provecho, y de cumplir con mas fuerzd el objetivo de informar, educar y
sensibilizar.



GRUPO “PACIENTES CON PARKINSON"

GRACIAS POR SU A



